Casos vividos num fim-de-semana na Unidade de Hematologia e
Oncologia Pediatrica do Hospital de Sao Joao

Inevitavelmente, e em sequéncia com a constatacdo e preocupacdo de todos os pais
de criancas oncoldgicas assistidas na Unidade de Hematologia e Oncologia Pediatrica
do Hospital de Sdo Jodo quanto a continua degradacdo deste servico, aconteceram,
neste fim-de-semana, casos que dao total razao aos nossos piores receios, tantas
vezes divulgados aos responsaveis, quer ao Director da UAG (Prof. Doutor Almeida
Santos) quer ao Presidente do Conselho de Administracao (Prof. Doutor Antonio
Ferreira), mas sempre totalmente desvalorizados quer por um quer pelo outro.

Sabado 06/06/2009 14:20;

Da entrada na Unidade de Hematologia e Oncologia Pediatrica uma menina, a Maria
(de cerca de 3 anos de idade), com necessidade de receber uma transfusao de
sangue.

Como todas as camas estdo ocupadas, a menina é colocada num cadeirdo, numa zona
entre os vestiarios dos pais (esta definicdo € no minimo discutivel) e a copa!...

N3o é preciso ser-se médico, basta ser pai de uma destas criangas e estar nesta vida
ha algum tempo, para se compreender e concluir que este ndao é lugar para ter
alguém, muito menos uma crianca, a receber uma transfusdo de sangue.

Se a menina necessita de uma transfusao € por que nao estd em boas condicdes
fisicas e consequentemente imunoldgicas. Estara muito provavelmente neutropénica,
reunindo com muita probabilidade condigdes para estar isolada ou pelo menos inserida
num ambiente controlado.

Todos nds, pais, sabemos como sdo desconfortaveis estes cadeirdes pois passamos
meses a dormir num ao lado dos nossos filhos. Mas, por eles, nem damos conta das
dores e do desconforto.

Mas uma menina de 3 anos!.. No minimo é falta de respeito e desprezo pelo
sofrimento destas criancas e pelos seus pais.

A menina saiu do hospital cerca das 19 horas, estando por isso 4 horas e meia nesta
situagao.

¢ No entanto os responsaveis pela unidade afirmam que nao ha falta de
camas e que o espaco é suficientel..

Mas, contrariando mais uma vez o que afirmam estes responsaveis, e para que se
tenha uma ideia, vejam-se os nimeros comparativos entre 2003 e 2009:

Numero de Camas:
2003 - 12 (4 x 2 salas/enfermarias + 4 isolamentos)
2009 - 6 (5 efectivas + 1 suplente)

Numero de Médicos:

2003 - 5 Oncologistas Pediatricos (1 Director Servico, 3 assistentes hospitalares
graduados e 1 assistente hospitalar)

2009 - 2 Oncologistas Pediatricos
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Numero de Enfermeiros:
2003 - 14 Enfermeiros
2009 - 9 (a servir também as camas de neurocirurgia);

De notar que;

A Unidade de Hematologia e Oncologia Pediatrica ja foi um Servico, tendo sido
entretanto reduzida a Unidade.

A agora sala de neurocirurgia pertencia ao entao Servico e era exclusivamente
ocupada por criancas oncoldgicas.

Contra factos ndo ha argumentos. E indiscutivel a degradacdo da qualidade dos
servicos prestados aos nossos filhos. S6 ndao vé quem nao quer, por ter outros
objectivos que ndo o Unico e final objectivo, o bem-estar geral destas criancas.

E obrigacdo destes responsaveis providenciar, caso ndo estejam reunidas todas as
condigOes para atingir este proposito, e sejam elas quais forem, para que as mesmas
se concretizem, passando a ser da sua exclusiva responsabilidade todas as
consequéncias decorrentes do inverso.

O Despacho Normativo n® 6 de 11 Janeiro de 2008 devolveu e reafirmou ao Hospital
de S3ao Jodao a referenciacao, indicando-o como centro hospitalar com toda a
competéncia para continuar a receber e tratar criancas com doenca oncoldgica.

Esta € uma garantia do Ministério da Salde que os responsaveis pela unidade ndo
estdo minimamente a cumprir.

Muito pelo contrario.

A opiniao destes responsaveis, nas diversas reunides onde lhes transmitimos os nossos
receios e expectativas quanto a retoma de qualidade da Unidade, demonstraram
inequivocamente que o conceito de crianca oncoldgica, clinicamente falando, é de uma
crianga como outra qualquer.

Parecem desconhecer, ou querer desvalorizar, o conceito de crianca oncoldgica. Quer
isto dizer, e afirmaram-no, que qualquer médico pode tratar destas criangas.

Os médicos oncologistas s6 seriam apenas necessarios para definir as doses de
quimicos e pouco mais. Sera este o principio em que se baseia 0 motivo de estes
médicos fazerem, alem de tudo mais, servico de urgéncia?

Talvez seja bom lembrar que existe uma especialidade médica que é precisamente
Oncologia Pediatrica.

Talvez possa ajudar a nossa propria experiéncia no que a esta matéria diz respeito, e
quanto a isso e muito mais, ndo reconhecemos autoridade a mais ninguém para poder
falar de algo que nao viveu na pele;

Na esmagadora maioria das vezes em que as criancas oncoldgicas sao atendidas, por
exemplo no servico de urgéncia pediatrica, nem médicos nem enfermeiros mostram
competéncia especifica para atender estas criancas. Nao conseguem elaborar um
diagndstico preciso da situacao e muitas das vezes nem sequer sabem manusear 0
cateter. Regra geral limitam-se a contactar o Oncologista Pediatrico e seguir as suas
indicacOes. No entanto, decorrente de alteragOes efectuadas pela Administracao, estes
médicos deixaram de estar contactaveis fora das horas de servico.
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N3ao queremos com isto por em causa a competéncia de médicos e enfermeiros que
prestam cuidados no servico de urgéncia ou em outro qualquer lugar. Queremos antes
reafirmar a necessidade de reconhecer a situacdo clinica da crianca oncoldgica como
sendo muito especifica e muito especial.

Mais, alertar para o facto da inexisténcia, € um pouco em sequéncia ao ja indicado, de
meios, métodos e profissionais nao oncoldgicos, capazes de precocemente
diagnosticarem, ou pelo menos duvidarem, da possibilidade de a crianga sofrer de
doenga oncoldgica.

Domingo 07/06/2009 09:00;

A Teresinha, com 10 anos, ja mostrava no sabado sinais de ter os valores a descer. Por
isso foram pedidas analises para conhecer o estado da menina. Estas analises estavam
disponiveis por volta das 9 horas de Domingo.

No entanto, e apesar da mae ter alertado a médica do servico de urgéncia (que veio
analisar o estado de alguns meninos apesar de ndo ser oncologista), que seria
necessario interpretar as analises e agir em conformidade, esta médica informou-a que
ndo tinha indicacdes para analisar o caso da Teresinha e por isso sé veria dois meninos
para os quais tinha sido solicitada a sua presenca.

Nem as andlises, nem t3o pouco a Teresinha foram vistas pela médica. No entanto a
preocupacao da mae e a atengao e profissionalismo das enfermeiras, fizeram com que
contactassem de novo as urgéncias, para que algum médico voltasse e analisasse o
caso da Teresinha.

A vinda da segunda médica pediatrica, também ndo oncoldgica, deu-se por volta das
16 horas. Uma simples mas atenta leitura e interpretacdo das analises e a constatacao
dos sinais evidentes de neutropenia da menina, foram suficientes para serem
recomendadas uma transfusao de plaquetas e de sangue.

A primeira transfusao comegou por volta das 17 horas, mas poderia ter sido iniciada
ainda da parte da manha.

¢ No entanto, os responsaveis continuam sem contratar mais médicos
para a unidade. Apesar de possuirem pelo menos um curriculum de
um médico, até hoje nada fizeram para colmatar esta falha
preocupante. Quanto aos enfermeiros, além de poucos, ainda tém que
colaborar noutros servigos.

De realcar que ndo existem médicos oncologistas pediatricos de prevengao ao fim-de-
semana e a noite. Houve tempo em que era possivel contactar estes médicos, mas tal
ndo é agora possivel, decorrente de alteracdes efectuadas pela Administracao.

Quer isto dizer que, se surgirem complicagdes, ndo € possivel contactar os dois Unicos
médicos que conhecem toda a histdria clinica dos doentes e que tém a maxima e
talvez Unica competéncia para analisar, agir e resolver com rapidez e eficacia os casos
mais graves que surgem com alguma frequéncia a noite e ao fim-de-semana.

Queremos deixar muito claro que reconhecemos extrema competéncia nos Médicos e
Enfermeiros da Unidade. Tem-se mostrado, ao longo de varios anos, ndo so
competentes mas também muito humanos e disponiveis. Nao é por eles que o servico
se tem degradado. Isso podemos afirmar sem reservas.
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A falta de médicos no internamento propaga-se para a consulta externa. Obriga a
trabalho redobrado para os profissionais e tempos de espera muito longos da parte das
criancas. Esta situacdo causa a completa exaustao dos médicos e o desespero dos
doentes. Nao é raro uma crianga chegar as 9 horas da manha a consulta e sair as 17
horas ou mais tarde.

Quase diariamente estdo doentes adultos e seus acompanhantes na sala de espera das
criancas no hospital de dia/consulta externa de pediatria. Estas situagbes, que
pressupomos existirem de acordo com indicacdes da administracdo, sdao contrarias a
todas as regras sobre a oncologia pediatrica

Os dois gabinetes médicos de consulta a criancas, passaram a ser partilhados com
médicos de adultos obrigando, muitas vezes, os médicos a ver as criancas na sala dos
enfermeiros e na propria sala de espera.

Mais uma vez, impera a falta de respeito e desprezo pelas criancas oncoldgicas.

Os Médicos sdo forcados a dar altas precoces por impossibilidade de deixar ir os
doentes a casa sem alta e para rentabilizar ao maximo as vagas que existem na
enfermaria.

A falta de espaco provoca a diluicdo dos doentes pelo servico de pediatria sem
enfermeiras preparadas em oncologia pediatrica, com a possibilidade de contagio com
outras criangas doentes, tanto para umas como para outras, mas mais grave e
prejudicial para as oncoldgicas.

Estes dois casos colocaram a Teresinha e a Maria nao s6 em sofrimento mas também
em perigo de vida. E acontecem demasiadas vezes. Conhecemos muitos outros casos e
temos obrigagao de os divulgar para nao deixar cair no esquecimento estas faltas de
respeito e desprezo descarado pelos nossos filhos. Existe muito mais para contar e nao
faltardo oportunidades.

Estardo os responsaveis preparados para arcarem com a responsabilidade se uma
destas criancas falecer devido a auséncia de cuidados?..

Estaremos nds pais preparados para um acontecimento destes, sabendo que o mesmo
poderia ser evitado se existisse vontade em resolver todas, ou pelo menos as mais
prementes e graves, deficiéncias na Unidade de Hematologia e Oncologia Pediatrica do
Hospital de Sado Joao?

Poderemos ficar indiferentes a falta de respeito e indiferenca pela situacdo de doenca,
dor e sofrimento atroz dos nossos filhos?

N3o deveriamos estar focados, Unica e exclusivamente, na luta de vida e morte que os
nossos filhos travam, dia apds dia, més apds més, e estar ao lado deles, completos,
transmitindo forga, incutindo esperanca e dando-lhes todo o nosso amor?...

E ndo deveria toda a outra gente contribuir, por muito pouco que fosse, para que tudo
isso fosse possivel?

Luis Samara
(em representacdo dos pais de criangas oncoldgicas)
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